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Ordforandespalten

God jul och gott nytt ar till er, alla vanner!

Det har varit en ldng och tung hést, men nu &r den &ntligen snart slut och ett nytt ar
véntar. Vi i styrelsen &r i full fart med planeringen av nésta ars sommartraff pa vastkusten.
Det &r skont att ha ndgot att se fram emot s3 har i hostmérkret, &ven om sommaren
kdnns mer avldgsen &n nagonsin. Till att bérja med har vi bestallt battre vader an i
Bollnas! (Inbjudan kommer i ndsta nummer.) Vara traffar har mer och mer blivit en av
arets hdjdpunkter fér mig. Det &r ndgot speciellt med att tillhéra ett gdng som tréffas en
vecka varje ar for att utbyta erfarenheter, umgas och ha kul i varandras séllskap, och som
tar emot alla nya medlemmar med 6ppna armar. Sérskilt spdnnande ar det att fa folja
barnens och ungdomarnas utveckling genom aren, man ser dem verkligen véxa upp nar
det gar ett helt ar mellan traffarna.

Men,under resten av aret anordnar vi ocksa riktade aktiviteter och detta har varit en aktiv
host i foreningen: forutom vart styrelsemote pa Loftadalens folkhdgskola i Asa, har vi haft
en ungdomstraff i Grimshdg (som man kunde ldsa om i férra numret) och en féraldratraff i
Kungélv, som Hakan Ewerklou skriver om i detta nummer. Till vdren (i maj) planerar vi ett
nytt diagnoshang (fér vuxna diagnosbarare) i Alingsas.

Andra helgen i oktober anordnade vi féreningens forsta foréldratraff pa& Nordiska
Folkhdgskolan i Kungalv. Amnet var “"Vad hinder ndr mitt barn fyller 18?”. 18-3rsdagen
innebar en stor féréndring i alla ungdomars liv: man far ta kérkort, résta och bestdamma
dver sina egna pengar och man &r inte langre vdlkommen pd barnkliniken. Man blir en
sjalvstandig medborgare och vuxen i samhéllets 6gon. Férdldrarna far inte ldngre folja
med &verallt och har inte langre ratt att vara med och bestamma om eller informeras om
ens sjukvard. Fér de allra flesta infaller 18-arsdagen i rattan tid. Men om man har en
sallsynt diagnos &r det inte alltid sd enkelt att gd ut i ett sjalvstandigt liv. Manga av vara
diagnosbérare behdver sina féraldrar ldnge till, och manga féraldrar gruvar sig infor
myndighetsdagen, eftersom de vet att deras barn inte ar mogna att klara sig sjalva. For
nagra familjer inneb&r detta att 6verférmyndaren far ga in och utse en gode man, som
dvertar foraldrarnas bestdammanderatt. Overgdngen till vuxensjukvarden ar ocksd oerhort
problematisk for alla med en sallsynt diagnos eller en kronisk sjukdom: alla inarbetade
vardkontakter byts ut, och patienten maste pa ett helt nytt satt ta ansvar fér sin egen
vard. Aven fér ungdomar med ganska vélkdnda sjukdomar, som diabetes typ 1, kan
overgdngen bli krisartad, har man en séllsynt diagnos kan det betyda att en helt ny
vardapparat maste uppfinna hjulet en gang till, utan férdldrar som kan &verbrygga
kunskapsklyftan. Under arens lopp har vi pratat och utbytt erfarenheter om de har
problemen pa vara familjetraffar. Nu tyckte vi det var dags att ta tag i frdgan pa allvar.
Tyvarr kunde jag inte vara med sjalv, men jag har hort att det var lyckat. Tack Elisabeth
och David for att ni staller upp!

Till sist vill jag &n en gang 6nska alla medlemmar en riktigt god jul med en riktig tomte!

Pi Tufvesson Cohen
Ordforande



Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en arftligt genetiskt avvikelse som domineras av avvikande
ansiktsdrag, medfétt hjartfel och kortvuxenhet. I vissa fall ar det en féralder med
Noonans syndrom som for 6éver anlaget till sina barn.

Vanligast ar att det sker en spontan férandring av arvsmassan, en sk. nymutation. I
Sverige féds omkring 40-100 barn varje ar med Noonans syndrom, bade flickor och
pojkar.

Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken men kan numera ocksa i manga fall
faststallas genom DNA-analys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar det galler barn med Noonans syndrom
varierar symtomen avsevart fran individ till individ.

Varje barn har sin egen kombination av symtom. En del har fler och andra farre
speciella sardrag.

Nagra av de vanligaste symtomen &r:

« Hjartfel

* Kortvuxenhet

e Svart att ata de forsta levnadsaren, krakningar.

« Oron (roterade med tjocka drsnibbar, hérselnedséattning)
« Ogon (t.ex. brett mellan égonen, brytningsfel)

* Utvecklingsférsening, motoriskt, socialt, emotionellt

En del av symtomen avtar eller forsvinner ju dldre barnet blir.

SVENSKA SVENSKA SVENSKA SVENSKA




Styrelsemote pa Loftadalens folkhogskola

Hostens styrelsemote gick av stapeln pd Loftadalens folkhogskola i Asa. Asa ligger
mellan Géteborg och Varberg. Folkhdgskolan ligger jattevackert alldeles vid havet. Vi
traffades pa fredagen och at kvallsmat tillsammans, kdket hade ordnat med en
fantastisk buffet. Det & bade mycket gladje och sorg nar vi traffas men ocksa
mycket skratt med betoning pa mycket skratt. P& l6rdagen kérde vi igdng med
motet. Vi fick ett konferensrum med hénférande utsikt som ni kan se pa den forsta
bilden. Som vanligt hade vi mycket att ga igenom: allt fran sommarlager, fond-
ansokningar och budget. Vi planerade ocksd for den kommande féréldratréaffen som
skulle anordnas for forsta gdngen i Kungdlv pd Nordiska Folkhégskolan. Mer om
traffen kan ni lasa i Hakan Ewerklous berattelse pa nésta sida.

Vi talade ocksd mycket om Ingrid. Vad hon gjort for féreningen och om hur viktigt
det ar att fora Ingrids anda vidare. Alla hade sina egna speciella minnen av Ingrid. Vi
fortsatte moétet hela dagen med avbrott for lunch, middag och en liten rundvandring
runt folkhégskolan. Trots att det hade blivit hést och det var blasigt och kallt var det
otroligt vackert runt skolan. P& kvéllen fick vi en liten ostbricka som vi avnjot
tillsammans medan samtalen fortsatte. Vi kérde pa under séndagen och sa hej da till
varandra efter lunch.




Forildratriff pa Nordiska Folkhoégskolan i Kungalv

Denna traff riktade in sig p@ de foraldrar som har barn som &r pd vag att uppna eller ganska
nyligen har uppnatt myndighetsdagen (mellan 16 och 22 ar).

Vi som deltog var: Susanne och Josefin Englund (mamma och storasyster till Johnny), Mikael
och Lena Naslund (féraldrar till Simon), Mia Karlsson (mamma till Ellinor), Camilla, Leif och Tim
Emander-Lévberg (féraldrar och lillebror till Pontus), Elisabeth och David Ivarsson (foéraldrar till
Leo) och slutligen H8kan och Helene Ewerklou (féréldrar till Julia). David var &ven dar i
egenskap av foreldsare om LSS.

Vi anlédnde pa fredag eftermiddag till Nordiska Folkhdgskolan i ett gratt och mulet Kungélv. Vi at
middag som sedan foljdes av prat om vad som hént sedan sist vi sags.

Lérdagen boérjade med information om LSS (Lagen om sarskilt stéd och service till vissa
funktionshindrade) som hdlls av David i egenskap av just LSS-handléaggare. Det var mycket
intressant och givande att f& lite “inside information” fran hans position som handldggare.
Dessutom fick vi stoérre insyn i de olika lagar som sorterar under Socialtjanstlagen och de
forarbeten som finns till lagarna. Férarbetena visar hur lagstiftaren tankt att de skall tillampas.

Sedan var det dags fér lunch och promenad till Brackboden dar det inhandlades kex fran
Goteborgs kex.

Eftermiddagen fortsatte med bestk av Anna-Katrin Rojvik och Cecilia Stocks fran Agrenska som
talade om hur man skall bade kunna och vaga sldppa taget och I3ta ungdomen bérja klara sig
sjalv och med stéd fran andra &n en sjalv.

N&r foreldsningen var dver fick vi en guidad visning av Bohus fastning som 13g endast en kort
promenad fran Folkhégskolan. Var guide gav oss en mycket spdnnande och intressant inblick i
medeltidshistorien.

Darefter var det dags fér middag som bestod av ugnsbakad lax med hummersas. Dessutom
bjdds det pad jattegod pannacotta till dessert. Mycket gott! Jag tror bestdmt att Tim at tre
stycken! Kvallen avslutades som vanligt med trevliga och givande samtal som pagick framat 11-
tiden. Séndag férmiddag dgnades at information, om kommunernas anhérigstéd, som hélls av
David.

Sammanfattningsvis var denna féraldratraff mycket lyckad och alla deltagare néjda med
uppldgget. Som alltid s& &r det otroligt givande att trdffas och diskutera och utbyta
erfarenheter.

Detta var den forsta traffen som foreningen arrangerat inom detta amne och kommer darfér att
ligga till grund for framtida traffar.



Ligg datumet pad minnet. Vi kommer att skicka ut en inbjudan till kommande Dia-
gnoshang i bérjan av nasta ar. Inbjudan kommer ga ut till alla diagnosbérare éver 18
ar. Vi kommer att vara i Alingsas dven denna gdng. Har bredvid ser ni férra arets gang
som var med.(plus Helena Nybring som tar bilden). Férra aret traffades vi pa hésten
och denna gang blir det till varen. Vi kommer att aka till Liseberg fér bland annat 5-
kamp och fér den som vill prova pa Lisebergs alla akattraktioner. Vi kommer ocksa att
laga mat tillsammans.

Varmt valkomna!

Halsningar Elisabeth & Anna

SVENSKA NOONANFORENINGEN

Sommarkonferens 2015

Vi ar i full gdng med att planera nasta ars lager. Vi kommer att vara pa@ Vastkusten.
Datum att ldgga pa minnet &r den 24-28 juni (onsdag-séndag). Inbjudan med
preliminart program kommer i nasta nummer. Varmt valkomna, alla gamla och nya
medlemmar!







Kontaktpersoner

Féreningen har byggt upp ett natverk av kontaktpersoner som vill dela med sig av sina
erfarenheter. Dessa personer har traffats for att ge varandra tips och rad samt tagit del av
forelasningar for att kunna vara behjalpliga inom var egen verksamhet. Alla vara
kontaktpersoner har nagon form av relation till Noonans syndrom. Du kan ldsa mer om vilka
erfarenheter varje kontaktperson har pa var hemsida: noonan.nu. Vi lyssnar pa vad du har att
saga och delar gdrna med oss av vara erfarenheter om du vill. Vilkommen att hora av dig!

Resurspersoner
Féreningen har ett antal resurspersoner som gérna star till férfogande fér oss. Det &r bl.a.
|dkare och pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocks@ p&@ noonan.nu

Svenska Noonanforeningens Styrelse 2014-2015

Ordforande 0735-06 80 90

Pi Tufvesson Cohen pi.tuvesson@lIlsn.se

Vice ordforande 0731-40 91 80

Elisabeth Ivarsson elisabeth.ivarsson@hjalmared.se
Kassor 040-23 57 77

Rickard Dahlroth rickard.dahlroth@axis.com
Sekreterare 033-13 05 34

Camilla Johansson musse43@hotmail.com
Ledamot 0705-30 27 95

Anna Johansson anna.johansson@swedese.se
Ersattare 0708-84 13 14

Hakan Ewerklou hakan.ewerklou@hotmail.se
Ersattare 0706-18 25 72

Tina Rubbestad tina.rubbestad@prv.se

Svenska Noonanféreningen
Box 54, 431 21 Molndal
Bankgiro 433-0353
http//:noonan.nu
info@noonanforeningen.se
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